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Triar: el difícil equilibri entre els beneficis pera I'individu i 
les limitacions peral serve¡^ 
Pere Rueda i Quitllet 
Resum: Aquesta ponencia s'emmarca dins les Iínies indicades per Bambara i col.laboradors 
(1  998) per resoldre els problemes estructurals i organitzatius en que es produeix la tria per part de 
les persones, i no tant en els determinants psicologics exposats tant per Brown (1 998) com per 
Whemeyer (1 998), per la qual cosa, i en primer Iloc, convindria centrar el camp d'actuació en que 
ens movem respecte de la tria que fan les persones amb retard mental i amb necessitats de suport 
ampli i generalitzat, i veure que passa als serveis, basicament residencials, que tenen cura d'a- 
questes persones. Que s'hi tria i que no s'hi tria, o quines barreres dificulten la tria. Més endavant 
farem un recorregut que inclou des del moment en que es planteja, per part de la família o altres 
persones, I'ingrés d'una persona fins que aquesta persona s'hi adapta, entre cometes, i veurem 
com es té en compte la tria en aquest desenvolupament. Després comentarem els models organit- 
zatius que poden afavorir aquest valor de la persona. I finalment veurem quin tipus de servei és el 
més adient perdonar resposta a les tries d'aquestes persones o que més fa possible el fet de triar. 
Abstract: This paper is grounded on the lines that Bambara et al. (1  998) pointed at for solving 
the structural and organisational problems which influence people's selections, and not so 
much on the psychological determinants presented by Brown (1 998) and Whemeyer (1 998). We 
should, first of all, focus on the field in which we move regarding the choice of mentally retar- 
ded individuals and their need for an extensive and generalised support, and analyse what hap- 
pens in the services, basically residential, which assist these people. What people choose from 
them and what they don't, or what barriers hinder the selection. Later on, we will cover the pro- 
cess starting from the moment when a family or other individuals consider taking a person to a 
service until the moment when this person «adapts» to the service, analysing the role of choice 
in this development. We will afterwards comment on the organisational models which can fa- 
vour this value of the individual. And finally, we will discuss what kind of service is most suited 
to meet these choices, or what else allows people to choose. 
Descriptors: Retard mental greu i profund. Residencies. Autodeterminació. Tria. Qualitat de vi- 
da. Qualitat de la gestió. 
La meva exposició es basa, per una banda, en la ne- 
cessitat de facilitar a una persona amb necessitats de 
suport intens i generalitzat que viu en un centre resi- 
dencial els processos per poder triar i, per l'altra, en 
l'analisi de la manera com afroten els serveis l'exercici 
del dret a triar. 
La importancia de triar 
En primer lloc, m'agradaria incidir, encara que no- 
rnés sigui mínimament, en la importancia per a una 
persona del fet de poder triar, independentment del 
seu nivel1 d'habilitats o de les seves capacitats. 
Ho veiem a la practica: quan una persona pot triar 
notem que esta rnés sastisfeta i que li millora la qualitat 
de vida. A més, poder triar augmenta la motivació per 
aprendre i per participar. 1 em permetran, ara, que avan- 
ci algunes de les coses que diré a la segona part de lame- 
va exposició: el fet de poder triar incideix directarnent 
en la motivació del personal. Aquest aspecte, i'hem des- 
tacat en un article publicat fa pocs mesos a la revista Si- 
glo Cero que fa referencia a la tria de les activitats ociore- 
creatives dels caps de setmana en una residencia per a 
persones com aquestes  RUEDA^ altres, 2000). 
Poder triar també prepara per a la independencia, 
una independencia que va més en112 d'aprendre una 
serie d'activitats i tasques de la vida quotidiana, per- 
' Ponericia presentada ales lV Jornades Científicas de Investigacion sobre personas con discapacidad. Salamanca, 2000 
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que la vertadera independencia demana autonomia, 
tenir un control i ser capac de lirendre decisions sobre 
que fer, arnb qui, com i qiian. 
Al mateix temps, la bibliografia ens demostra que la 
tria pot ajudar a prevenir les csnductes desafiants que 
poden arribar a presentar les persones ateses als nos- 
tres serveis. 
Solucions residencials hinplies 
Combé sabem, en general al nostre país la iínia se- 
guida tant per part de les adrriinistracions públiques 
com per part de les entitats o les associacions que ges- 
tionen serveis és que les persones adultes arnb retard 
mental i necessitats de suport intens i generalitzat 
quan no visquin a casa scva han de viure en centres re- 
sidencial~ amplis, i en aquests centres és molt difícil 
poder triar. 
Les dinamiques internes solen ser molt rígides, les 
persones tenen molt poques oportunitats de triar; es 
parla de reglaments de rkgim in tern, i es parla, a vega- 
des lbgicament, d'uns processos que si bé alguns po- 
den ser necessaris, altres encotillen molt. 
Perb el centre residencial ampli no solament enco- 
tilla com a tal estructura, sinó que també encotilla les 
persones que hi treballen, per la qual cosa s'han anat 
adquirint una serie de rols contraris al procés de triar. 
En qualsevol escala d'un servei es decideix per una al- 
tra persona. 
Si entre tots féssim una mica de memoria i analit- 
zéssim els plans de formnció del personal, veuríem que 
els continguts no han reflectit la importancia que té el 
fet de triar per una altra persona de la qual es té cura i a 
la qual es dóna suport. Sempre s'ha format el personal 
arnb la idea que hauria de treballar tan correctament 
corn fos possible per a un grup de persones, si bé «allo 
correcte)) pera un pot ser que no ho sigui per a un altre. 
Que es tria i que no es tria en centres residencials 
amplis? 
Alguna de les tries que es fan, tant de forma rutina- 
ria com no rutinaria, alllarg del dia són les següents: 
Que menjar, quina quantitat (menjar o no menjar 
fruita per esmorzar; menjar o no menjar, no menjar 
més tancant la boca; triar les postres; etc.). 
On quedar-se o on anar (en quin tipus de seient as- 
seure's; a la vora d'un determinat vetlladsr o com- 
pany; a la sala d'estar o al jardí; estar sol a la seva 
habitació). 
Companys: per fer activitats, perque l'ajudin, per- 
que hi siguin nomCs quan no vol que l'agradeixin. 
Activitats: domestiques, d'oci, de taller, esportives, 
passeigs. 
Quina roba es vol posar o no es vol posar, o tant li fa. 
Com podem veure, actualment en centres residen- 
cials amplis per a persones arnb retard mental i arnb 
necessitats de suport ampli i generalitzat no es poden 
triar alguns aspectes que algú pot considerar molt im- 
portants per a la seva vida (BAMBARA i altres, 1998); ens 
estem referint a tries com: on viure (a quin centre o a 
quina residencia); arnb qui (grup de companys, unitat 
de vida dins una residencia amplia); on anar durant el 
dia (centre de dia o participar només en activitats re- 
creatives), entre altres. Perb sí que poden triar, en can- 
vi, que volen menjar (quina quantitat, si volen fruita 
per esmorzar o no, si no volen menjar més), on volen 
quedar-se o on volen anar (on volen seure, a la vora de 
qui, o sivolen estar sols), i aixo és respectat i, a més, go- 
tenciat per part del personal, la qual cosa ja 6s un pas 
molt important. Tot plegat té aveure arnb el canvi d'ac- 
tituds i arnb els valors de cadascú. 
Després tenim una altra serie d'aspectes en que és 
més difícil fer possible la tria, de manera que o bé hs 
assumim o bé canviem el sistema i accepteni el cost 
que suposa; m'estic referint a aspectes relacionats amb 
les rutines organitzatives diaries, al ritme de les activi- 
tats o al fet d'estar amb la família, per exemple. 
De tota manera, a mesura que anem fent possible 
el fet de poder triar, les tries i les decisions ens aniran 
desafiant més i aquest aspecte, l'haurem de valorar 
coma positiu. 
Observem també que el currículum dels nostres 
serveis inclou objectius que incideixen molt eri els as- 
pectes físics de les activitats (rentar-se les mans, cami- 
nar, fer aquesta activitat o una altra) i molt poc en els 
aspectes no físics o motors que suposin més control de 
l'entorn per part de la persona; per exemple, a una per- 
sona se li pot ensenyar a moure el cap quan observa el 
vetllador que la pentina d'una manera no gaire ade- 
quada o que no li agrada, o a fer un moviment quan no 
vol continuar menjant, és a dir, objectius que suposin 
donar-li més control sobre el medi. 
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Fins aquí he fet un repas rapid de la importancia de tament a la comunitat i aprendre en relació a les de- 
triar, i de que es tria i que no es tria en centres residen- mandes i els requeriments associats arnb aquelles 
cials amplis, és a dir, hem vist que passa. oportunitats (CAMPANELLA, 1999). 
Altres vegades veiem, i en som conscients, que si les 
persones tenen l'oportunitat de triar, i trien, potser 
Obstacles en els serveis haurem d'intervenir en aquesta tria; per exemple, a 
l'hora de participar en una activitat comunitaria, com 
Perb aquest <(que passan pot venir determinat per els expliquem que hi ha altres persones que no trien i 
una serie d'obstacles que s'observen en els serveis per que han de participar-hi. La dura realitat és aquesta i 
facilitar o no la tria. comporta que hagim de reorientar les tries dels uns 
Som conscients de les limitacions de competencia perque els altres tarnbé puguin participar. 
o capacitats de les persones amb retard mental i neces- Encara que només sigui mínimament, tambe m'a- 
sitats de suport intens i generalitzat (GOTHELF i altres, gradaria no deixar de banda els obstacles que pateixen 
1994), per la qual cosa ni'agradaria destacar altres as- les famílies. Les preocupacions familiars sovint també 
pectes: són un obstacle perque la persona amb retard mental 
En primer lloc, ens podem trobar arnb una serie pugui triar; moltes vegades les famílies tenen por que 
d'obstacles referits al personal. Tenim la sensació que el seu fill trii i n'experirnenti les conseqüencies. A vega- 
quan una persona ingressa en un dels nostres'serveis des fins i tot els poden impedir d'accedir a un centre 
sembla que perd la individualitat, l'especificitat, ja que residencial més comunitari. 
molts programes emfasitzen la semblanqa entre les Mentre desenvolupava la ponencia m'he permes 
persones. A Catalunya, que és on sóc ara, si una perso- de fer una petita analisi del dret que té una persona a 
nava a un centre ocupacional i no viu arnb els pares ha triar quan ingressa en un centre. D'entrada, ja és molt 
de viure en una llar-residencia; en canvi, si treballa en difícil pensar enla tria d'un centre per diversos motius: 
un centre especial d'ocupació ha de viure en una llar- en primer lloc, perque tota la demanda no esta cober- 
residencia arnb menys suport o en una llar amb suport ta, si més no en moltes comunitats autonomes; en se- 
(normativa encara no desenvolupada); evidentment, gon lloc, pel sistema de finanqament dels serveis i pels 
si una persona té un retard mental greu aquestes op- programes, en que els diners es donen a l'entitat i no a 
cions ja no li valen, i alesliores ha d'anar a una resdien- la persona, i en tercer lloc, tampoc no hi ha hagut una 
cia amplia (en general és així, tot i que sempre ens po- avaluació acurada, per part dels diferents equips de va- 
dem trobar amb alguna practica bona). loració, de les necessitats i els desitjos de la persona i 
Perb també cal destacar que tant al personal d'a- per tant sovint van a parar a una residencia apartada 
tenció directa com als tkcnics el fet que una persona de la comunitat natural. 1 no és fins al cap d'un temps 
pugui triar els crea incertesa. Compartir el poder desa- que se'n coneixen les necessitats i els desitjos, pero es 
fia perque no hi estem acostumats. Constatem, a més, pot donar la paradoxa que un cop es conegui el servei 
que les polítiques i les normes d'aquests serveis moltes no els pugui satisfer. 
vegades també són un obstacle per a la individualitza- Fent un pas més en el procés de la planificació indi- 
ció (LAW ialtres, 1999). vidual, quan hi és d'una manera consistent, moltes ve- 
Mentre escrivia aquesta ponencia, ja fa uns mesos, i gades ni la família ni la propia persona participen en el 
pensant en quina era la nostra conducta, em vaig ado- procés. És un pla que trien els altres, generalment els 
nar que moltes coses de les que feiem podien estar limi- tkcnics. Els plans de futur personal segurament sí que 
tant el dret a triar; per exemple, al nostre servei tenim seran uns plans més centrats enla persona. 
deterrninats indicadors dels processos, així com dels La suma de tots els plans individuals d'un centre re- 
resultats, i un d'eils diu: ((cada pla individual ha d'in- sidencial ampli, que hauria de donar peu a un vertader 
cloure, com a mínim, un objectiu que la persona pugui pla d'activitat i hauria de respondre a diverses necessi- 
triar)); aquest indicador, doncs, ens ha de fer reflexionar. tats i preferencies, sembla una tasca gairebé impossible. 
D'altra banda, l'atenció vers aquestes persones s'ha Veiem, doncs, que el dret a poder triar no és gaire 
orientat més cap a l'assistencia i la protecció, i aquesta present a l'hora d'ingressar en centres d'aquestes ca- 
protecció a vegades pot impedir-los d'accedir comple- racterístiques. 
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Millora continuada Així doncs, el compromís personal és clau, pero ens 
enganyaríem si no tinguéssim en compte la gestió dels 
Voldria tocar un altre aspecle, potser una mica més recursos de tot tipus, tant humans com econbmics, a 
nou per a la majoria dels nostres serveis, que és el de l'horadefacilitarla triaalapersona. 
les practiques d'assegurament de la qualitat i la seva De cara al futur potser haurem d'anar pensant en 
incidencia a I'hora de triar. una gestió dels recursos humans que superi la dels 
Com tots sabem, les practiqlues d'assegurament de programes tradicionals. S'han de buscar suports o re- 
la qualitat busquen el rendiment personal i reforcen cursos humans externs als del propi senrei; s'han de 
l'ús de determinats processos, procediments i proto- construir xarxes de suport, no sempre fhcils quan par- 
cols d'actuació que puguin comportar, a vegades, ma- lem de centres residencials amplis i allunyats de la co- 
neres d'actuar del persoilal molt subjectes a les normes. munitat. 
Aleshores la pregunta, o la dicotomia, és: com po- Segurament que en els prbxims anys al nostre país 
dem compaginar dues línies d'actuació que aparent- entrarem en una etapa de canvis organitzatius impor- 
ment poden ser un xic discordaiits?, és a dir, el respecte tants en els serveis; fiem-nos queja comencem a par- 
al dret de triar i una gestió basada en uns processos lar de Programes dlAtenció de Dia i no de Centres de 
que, si bé assumits i debatuts per tots, hem de seguir. Dia (els manuals FEAPS ja ho tenen en compte) Ja es 
És la possible dicotomia entre allo procedimentat i al16 comenca a parlar d'alguns exemples de programes d'a- 
creatiu. tenció de dia basats en l'ús de programes i suports co- 
Tanmateix, som conscients que la gestió basada en munitaris i amb personal no contractat específicsi- 
els principis de la millora continuada (o qualitat total) ment per a aquest tasca. 
comporta també tota una serie de practiques en que Un servei que vulgui donar suport al fet que iiria 
no tot és procediment. persona amb retard mental, i en el nostre cas amb unes 
Fins avui dia, com ja he deixat entreveure més necessitats de suport intens i generalitzat, pugui triar 
amunt, el personal d'atenció directa ha intervingut hade: 
poc, o se I'ha tingut poc en compte; tot ha estat molt di- 
rigit. Aquest nou enfocament en la gestió destaca la 1. Coneixer la persona en totes les seves dimensioris i, 
participació de les diferents persones implicades a conseqüentment, revisar els plans en la mesura 
l'hona de prendre decisions, de trebailar en equip, de que obtinguem nova informació sobre aquesta 
fer els grups de millora, i fins i tot a l'hora de preparar la persona, les seves necessitats i els seus desitjos. l 
formació del personal per tal de portar a terme la tasca 2. No solament s'ha de facilitar i posibilitar la tria, si- 
de la manera més individualitzatla possible. nó que I'hem d'ensenyar, és a dir, hem de fomentar 
Els qui treballem amb persones que tenen greus una cultura organitzativa que valori l'aprenentatge 
problemes de comportament ens hem anat adonant (CWAPMAN, 1999). 
que els programes més ben dissenyats tenen molt pocs 3. Passar de la presencia comunitaria a les connexions 
resultats, i que aixo es deu, en gran mesura, al fet que comunithries, una qüestió unxic difícil quan es dis- 
no hem treballat aspectes com les creences, els valors i posa d'un centre ampli ailunyat de la comunitat. 
les actituds del personal; no hi ha hagut una participa- 4. Crear models de serveis d'atenció per a persones 
ció en aquest sentit. Per tant, el paper del personal d'a- amb retard mental que siguin dinamics i flexibles. 
teneió directa és clau en el procés de facilitar la tria Una persona no ha d'estar sempre en el niateix ser- 
personal. vei si no hi esta bé. 
També ens hem de referir als tecnics i als directius, 
els líders segons la concepció de la Fundació Europea La persona, com a tal i individualment considera- 
pera la Gestió pera la Quaiitat; els qui tenen personal a da, és el fi maxim de la nostra intervenció, i és per aixo 
carrec seu. El compromís d'aquests líders per recolzar i que pensem que no hem d'excloure ningú de la presta- 
millorar el rendiment de tot el personal, per donar su- ció d'un servei el maxim de comunitari possible a cau- 
port directe al personal en el mar eix iloc de treball, per sa del seu nivel1 de discapacitat. 
fomentar la missió, lavisió i els vdors, entre els quals hi En aquests moments a Catalunya hem comencat a 
ha el de la tria, és clau (LAVIGNA i dtres, 1994). treballar en una taula tecnica entre l'Administraci6 i 
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les diferents entitats repi esentatives del món de la dis- 
capacitat en un model de programa que segurament 
anomenarem ((Programa de suport a la persona)) per- 
que pugui viure amb independencia (o interdepen- 
dencia, com els agrada de dir a alguns) proporcionant- 
li els suports justos que necessiti i desitgi, i en la 
normativa que se'n deriva per fer funcionar aquest 
model de servei no pensem que s'hagi d'exloure ningú. 
Segur que quan comencem a pensar en la idea de 
suport, i no en la de tipologia, ni en la de nivel1 de dis- 
capacitat, i separem el que és suport del que és equipa- 
ment estarem més preparats per respectar i donar su- 
port al dret a triar que tenen les persones amb retard 
mental en general i amb necessitats de suport intens i 
generditzat en particular. 
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